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ハンセン病問題におけるデータベース構築に関する研究
一ハンセン病問題を次世代へ生かすための模索として－
安陪愛
はじめに
ハンセン病は、完治させることが出来る慢性皮膚疾患である。ハンセン病の歴史は、人間と感染
症の戦いの歴史であると同時に、人権侵害を含む非常に深刻な問題をはらんだ歴史でもあった。現
在、ハンセン病は多くの国々において医学的には脅威ではなくなったものの、依然として多くの問
題を抱えている。本稿は日本におけるハンセン病問題について考察をおこなうが、その前に問題の
背景として、ハンセン病問題をめぐる日本の現状について見ておきたい。
まず、平成８年に「らい予防法」改正があり、日本のハンセン病政策において－世紀に亘って続
いた隔離が撤廃された。さらに、平成１３年には「らい予防法」に対する違憲判決が熊本地裁であ
り、国が控訴を断念して確定した。ハンセン病が抱えてきた諸問題の解決へ大きく前進すると思わ
れたが、平成20年の現在、ハンセン病問題が解決したとは言われていない。
問題の例として、ハンセン病患者や回復者'への偏見が残っていることや、医療や生活の水準を
確保することへの困難さや不安などが挙げられるだろう。これは日本に限らず、世界においても同
じで、解決すべき諸問題の詳細は異なっていてもハンセン病問題が未だ大きな問題として残ってい
る事は、世界のハンセン病患者．回復者たちの国際ネットワークであるｍＥＡ（共生・尊厳・経済
向上の国際組織）２の活動を見ても明らかである。
次に､ハンセン病医療と療養所の実態について見てみよう。現在日本では､全国15箇所の療養所
が存在し､既にハンセン病が治癒した回復者が3,000人ほど暮らしており､入所者と呼ばれている。
また－部の回復者は療養所から退所し、社会復帰3して暮らしている。社会復帰することは、療養
所における医療と介護両面でのケアを日常的に受けることが出来なくなるということを意味し、平
均年齢が70歳を超えている入所者の退所を阻tB壁になっている。
療養所は、入所者だけでなく、入所歴がある回復者や、当初から外来通院している回復者への医
療センターとしての機能を持っている。また最近では、ハンセン病の新規患者への治療が一般医療
機関において行われるにあたって、ハンセン病を診療する機会が少ない医師．医療関係者に対する
診療・検査・治療などのアドバイスをするハンセン病ネットワークとしての機能が新たに期待され
ている。
以上のような現状において、ハンセン病問題は未だに解決していない問題を多く抱えているとい
われている。その原因は、ハンセン病問題が非常に複雑なことにあるのではないかと考えられる。
そこで、ハンセン病問題の解決を目指す－つの手段として、データベースの構築を提案したいので
ある。
本稿はまず、ハンセン病問題を理解・解決し、また次世代にそれらを生かすために、関連資料を
収集・保存し活用することの意義と、そのために関連資料をデータベース化することの必要性を述
べた。さらに、ハンセン病の啓発や施策調査、現物資料の収集・保存とデータベース構築に取り組
んだ経験をもとに、その有効性や手法を報告すると同時に、データベース構築における問題点や課
題について言及する。
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第一章では、最初に「ハンセン病」と「ハンセン病問題」という言葉を説明し（第一節)、次にハ
ンセン病問題の複雑さを以下の三つの観点から説明する（第二節)。第一は医学的観点であり、依然
として未解明の部分が残されていること。第二はハンセン病を取り巻く社会的集団の複雑さに着目
する観点であり、それらの構成員の価直観の多様性や、流動性について述べる。第三は事実と価値
との混同に着目する観点であり、問題がさらに複雑な様相を呈することについて説明する。
さらに、ハンセン病関連資料における－次資料と二次資料の内容を紹介し、ハンセン病問題を把
握するために提案される関連資料の収集・保存の対象は、問題の複雑性を出来るだけ再現すること
ができる方法をとる必要があると述べる。加えて、複雑性の再現のためには、－次資料と二次資料
とが双方とも対象となるべきであり、散逸を防ぎ、極力抜粋を行わずに保存することの大切さを説
明している（第三節)。
また収集された資料が保存されるにあたっては、ハンセン病問題の性質を考慮に入れた場合、－
極集約型よりも地域分散型が望ましいことを示す６最後に、地域分散型における短所である散逸や
地理的不便性などの問題点を解決する手法として､データベース化が有用であることを主張する(第
四節)。
第二章では、資料のデジタル化やデータベース化の短所とその対策、運用における課題について
言及する。まず､データベース構築の意義について述べる（第一節)。次に、現物資料とデータ資料
の違いやそれぞれの役割について述べ、資料がデジタル化されても現物資料が並行して保存される
べきことを示した（第二節)。
最後に、バーチャル・ミュージアムを提ﾛ昌する。データベースは、本来利用を前提として構築さ
れるべきあるが、その際問題となるのは、公開におけるセキュリティの問題である。セキュリティ
は一般的にも非常に重要な問題であるが、特にハンセン病問題関連資料においては、その問題の性
質上、個人'情報の保護に関する慎重な検討が求められるであろう。本節では、データベース構築の
最終段階として、その運用のための検討がなされるべきことに触れ、ガイドライン構築と運用主体
検討の必要性について述べている（第三節)。
第一章複雑な現実を反映するデータベースの構築
第一節「ハンセン病」と「ハンセン病問題」
ハンセン病は「らい菌4」による慢性の皮膚感染症である。ハンセン病においては、病原菌が人
の主に莉肖神経で増殖して神経を傷害することによって病変と後遺症がおこる。従って、早期発見
と適切な治療が、後遺症無く治癒させるためには大変重要だといわれている。
ハンセン病は以前、「らい病」と呼ばれていた。「らい」は、聖書や｢古事記』、中国における古い
医学書などにも記述が見られ､非常に古い時代から存在した病気の観念であるということができる。
ここで大切なのは、「らい」は病気の「観念」であったということである。
現在のハンセン病は「らい菌」を原因とした疾患に限られており、古い記述にある「らい」とは
必ずしも一致しないということは、すでに多くの書籍によって示されている。すなわち、以前は広
く皮膚疾患群の一部を「らい｣と記述していたと考えられている｡また､古い言語から現代の言語、
もしくは異なる言語への翻訳においても、混同が行われてきたといわれている。しかし、いずれに
しても、「らい」という言葉が表してきた皮膚疾患に対して､我々が持ってきた一定の観念は､多く
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差別感や偏見を伴ってきたということはいえるであろう。一方で、土着の宗教観とも結びついて、
神聖性をもつ、すなわち非日常の表れとしての解釈も行われていたという研究5も、少ないながら
存在している。
現在では、「らい」に関する諸々のイメージと「らい菌」による皮層感染症とを明確に区BUするた
めに、日本では「ハンセン病」という名称が使われ、英訳も「HansenDisease」となっている。
1873年の、ハンセン病の原因菌である「らい菌」の発見は、「らい」への観念を大きく変える出来
事であった。その後２０年程を経て、当時医学的先進国であったヨーロッパの国々やその影響下の
国々において、ハンセン病が遺伝病や罪などに起因する病ではなく、疫学的に解決すべき感染症で
あるという認識が浸透していった。このことは、ヨーロッパ諸国においてンセン病の隔離政策が確
立していくことに繋がったといえるであろう。
「らい」という言い方で表された病気の歴史は非常に古いと、先に述べた。ハンセン病が感染症
であると科学的に解明されて時間が経ち、化学療法による治療が確立された現在においても、なお
「ハンセン病が問題であり続ける」ことの背景には、先に述べた「らい」の観念、すなわちハンセ
ン病を含む多くの皮膚疾患群への、人々の反応やイメージを含めて考える必要があると思われる。
従って、本稿において「ハンセン病問題」を論じていくうえで、ハンセン病固有の問題と同時に、
ハンセン病を含むいわゆる「らい」という言葉の観念が有する問題に目を向けることが重要ではな
いかと考える。
第二節ハンセン病問題に見られる複雑さ
前節では、ハンセン病問題という言葉の成り立ちについて説明した。ハンセン病問題は、歴史の
長さと移り変わり、医学的側面、また係わる人々の裾野の広さなどの相互連関をもって語られる。
この節ではハンセン病問題の内容、特にその複雑さを、体験談を導入として、医学的側面と社会的
側面、またそれらにまつわる事実と価値との混同に焦点を当てて説明する。
１．具体例に見る複雑さ
ここではまず、筆者がハンセン病問題を意識するに至った体験を挙げたいと思う。これらの体験
を通して、ハンセン病問題の本質を理解することと伝えること、すなわちハンセン病問題の解決へ
の道筋をつけることの難しさを認識することとなった。最初の二つは、まだハンセン病の仕事に就
いたばかりの頃、後学のために参加した公式の啓発イベント6での話であり、あとの二つはその後
に当事者とのふれあいの中で経験した内容である。
（１）大根飯
初めてハンセン病啓発イベントに参加した日、「療養所におけるハンセン病患者の生活｣に関する
講演で、講演者である当事者が「戦時中はお米に沢山の大根が入った大根飯を食わされた」と語っ
たことに疑問を持った。一般的な受け止め方としては、当時の療養所は悲惨な生活状況だったのだ
なと捉え、同情的理解を示す場面であろう。しかし、大根が入っているとはいえ、戦時中にお米の
ご飯を食べることができたことには、恵まれた部分があったのではないかと解釈してしまったので
ある。このようにして私は、自分のﾅi駅に慌てることになった。しかしこの出来事に直面したこと
により、啓発に参加した人たちには「本当に伝えるべきもの」が見えているのだろうかという疑問
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を抱いたのである。この疑問は、その後ハンセン病啓発活動にかかわる仕事を通して、少しずつ膨
らんでいくこととなった。
（２）ムラージュ
二つ目は、「ハンセン病に関する正しい知識｣の普及を目的とした啓発展の企画に参加した際に抱
いた疑問である。その啓発展の企画作業において、展示物の候補となっていたムラージュを巡るや
りとりがあった。ムラージュとは蝋で出来た模型で、病変部位のみ、もしくは部位とその周辺の部
分のみを作成したものである。カラー写真の技術が盛んではなかった時代に、医学教育の現場にお
いて、病変を的確に学生に教えるために使われた。ムラージュ自体が、現在では非常に貴重な医学
的資料であるというだけでなく、ハンセン病の医学に関する物品であるということで展示品候補に
挙がったが、当事者から展示に消極的な意見が出された○あまりに病状があからさまな資料は、む
しろ一般観覧者の恐怖心を呼び起こし、ハンセン病の啓発に逆行するという理由からであり、協議
の結果ムラージュの採用は見送られた。県の担当者は、指摘を受けたことに反省しきりであった。
このときもやはり、担当者の反省に素直に賛同できず、「正しい知識」とは何だろうかと自問するこ
とになった。
ムラージュが示すものは、ハンセン病の病変に関する正確な情報の-部に他ならないｂしかし、
それを啓発に用いることが「ハンセン病の啓発に逆行する」のであるならば、「啓発」とは「ある人
間にとって都合のいい部分のみを特化して伝えること」になってしまうのではないか｡もしもそう
ならば、今日否定されたはずのハンセン病政策の歴史と何ら根本的姿勢は変わることがない。すな
わち、ただ時代の流れと共に、世論が「可治の病であるという事実に目を瞑ってでも、あるいはそ
の病変は後遺症のためであるという知識を持っても、ハンセン病患者を￣般社会から追い出す」こ
とを是とした風潮から、「ハンセン病の病状に関する－つの事実を覆い隠してでも､ハンセン病に対
する社会的差別を排除する」ことを是とする風潮へすり替わったに過ぎないのではないかと考えた
のである。
これら二つの経験は、その後ハンセン病問題とは何かという問いを継続して持ち続け、その問い
を追及する手段として、ハンセン病関連資料の収集・保存・禾W舌用の必要性を認識し、また実際に
膨大な資料を利活用するために、データベース構築事業を立ち上げる起点となった。
（３）外に出たかった
入所者のＡさんは、後遺症が少しあるがとても元気で、より不自由度の高い周りの入所者のお世
話、執筆活動、畑仕事や花卉の栽培など、広く活動されている｡ある機会に遊びに行った私にＡさ
んは､奥さんと巡り合って結婚することになったときのことを話して下さった。｢あの時は本当に(療
養所から）出たいと思った。橋の下ででもいいから、二人で外の世界に出て暮らしてみたかつたっ
たい」と喉の奥から絞るように、また当時の気持ちを再びたどる様に奥さんに向かって語られたの
である7゜これまでの人生の中で、あと－度、奥さんと￣緒に退所したいと切に願ったことがあっ
たという。
（４）子ども
ハンセン病療養所では、堕胎により多くの子どもが生まれずにして亡くなっている８．Ｂさんは、
堕胎手術のあと、旦那さんが膿盆に載せられた胎児を埋めに行ってくれた、と話してくれた。
ここに述べた四例をもとにして、ハンセン病問題は何が複雑なのかということを、以下の項で説
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明することにしたい。
２．医学上の問題
ここではハンセン病について簡単に説明すると共に、ハンセン病の医学的側面から見た複雑さに
ついて少し触れておきたいｂ
ハンセン病は抗酸菌の一種である「らい菌」による、'慢性の感染症である。治る病であり、菌そ
のものの毒性は強くない。また原因となる菌は一種である。しかし、菌に対する生体の免疫反応が
多様なため臨床症状は多彩で、かつ変化する。さらに、菌そのものによって生じる直接の障害より
も、宿主となった患者の免疫反応や炎症による組織障害、特に神経障害が顕著であり、そのための
後遺症が大きな問題となる。
「らい菌」は、発見されてから135年経った現在においても、人工培養地における培養には成功
しておらず、従って菌そのものの性質、ひいては感染経路や伝播の仕方などに関する研究が難しい
など、基礎医学の立場からハンセン病を理解しようとすると、未だに大きな謎に包まれた病原体で
ある。
３．複数の集団の関与
ハンセン病を巡っては､当事者を中心として複数の集団が存在することを｢はじめに｣で述べた。
例として、①当事者､②その周りの人、③為政側、④当事者を支援する個人や団体､⑤マスコミな
どが挙げられる。それらの集団は、利害や成り立ち、問題そのものや問題の当事者に対する思い入
れ、社会的立場、影響力や責任などの、様々に異なる要素を有する複数の立場である。そしてそれ
らの立場における諸々の相違が互いに絡み合って問題を複雑にしている。この点について、ムラー
ジュの話を参考にしつつ考察を行うことにしたいｂ
ハンセン病を患った人々は、病の治癒したあとも差別を受け続けた。根強い偏見を実感してきた
当事者が、病変の著しい例を啓発活動において用いることに対し、警戒感を持つことは当然であろ
う。またその方法が、「ハンセン病を正しく伝える」ことに最善の方法であるとは言えない。
一般の人々は、ハンセン病をまったくその存在すらも知らないかもしれない。また－部の人は、
過去に多くの人が罹った病気という認識かもしれない。隔離が行われたと聞いたことがあっても、
その詳細について理解していない人もいるだろう。そのような人がハンセン病を学ぼうとした初期
に、視覚に訴える力があるムラージュを見れば、たじろいでしまうかもしれない。そして、そのこ
とがハンセン病に対する恐怖に繋がり、啓発が失敗に終わる可能性が高まると考えられる。
一方でハンセン病に対し、「らい」として昔の知識や恐怖を持っている人にとってムラージュを見
ることは、恐怖を持ってハンセン病を見ることを再確認するに過ぎない。従っていずれの場合にお
いても、ムラージュを用いることは、それがハンセン病の病状を示すのに優れた資料であるにもか
かわらず、その使用の仕方には慎重さが要求されるのである。
恐怖は、生命体として必要な能力である。人は恐怖を感じそこから身を遠ざけることによって、
危険から自分の生命を守ることが出来る。しかし同時に、恐怖は人に冷静な判断を失わせやすいｂ
特に初めに受けた印象が恐怖であり、それが強ければ強いほど、後からその感覚を払拭するのは難
しい。いくら知識を教授され、その説明が理に適っていると思ってもなお、恐怖を感じなくなるに
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|ま多くの段階を必要とすると考えられる。ハンセン病の啓発においては、この点が非常に大切であ
る。一旦抱いた感情をその後拭い去るのが難しいという点においては、おそらくは、恐怖だけでな
く、憎しみや悲しみも同じであろう。
さらに、ムラージュで示されるほど特徴的な病変は、現在の日本においては目にすることがない
という反論もあった。すなわち、現在の日本において、「ハンセン病とは何か」を示すのにムラージ
ュはふさわしくないという考え方である。その考え方の根底には、もしもムラージュを見たら、今
後ハンセン病の回復者を見ても、その病変の様相と重ね合わせて見てしまうのではないか、という
懸念があると考えられる。ここには、偏見を受けた人たちの、差別されることに対しての根強い恐
怖感があるように思われた。
ムラージュが初期の啓発において展示にふさわしくないと理解できてからもなお、私の中のどこ
かに問い続ける声があった。現在でもハンセン病の後進国においては、栄養・衛生状態、あるいは
経済状態が悪くて、適切な医療を受けられないことによる病状の悪化が存在する。このような場所
においても、ハンセン病患者や回復者を差別してはいけないという啓発は必要なのである。さらに
ハンセン病を､後遺症が残らないように拾すには､早期発見と早期治療が大切であり、｢治癒します」
「うつりにくい病気です」という啓発のみでは、警戒感を必要以上に失わせるのではなかろうか。
ハンセン病の罹患率が非常に低くなったわが国のような国々においては、新規患者の鑑別や適切な
治療の開始が遅れる可能性があるのではないかということを、日本の医療関係者たちは危倶してい
る。「治癒している、病状がひどくない」から「差別しない」のではいけないのである。
しかし同時に、すでに治癒した人や、ひどい病状を抱えていない人たちが、ハンセン病による身
体の部分的変形を殊更に表現されることに対し、強い警戒感をもつことは事実である。時にそれは
嫌悪感につながる。ハンセン病という－つの病気を巡って、多くの立場や、時代や場所を越えた状
況が関係しており、その啓発においては、焦点の当て方や効果的な伝え方の選択が非常に難しいと
いうことを示している。
ムラージュの事例においては、いろいろな人の考え方が交錯している。当事者は、偏見にさらさ
れることをＩ柿れている。周辺の人のカテゴリには、ハンセン病に対する知識をまったく持たない人
や、ハンセン病に対して態度未決定の人や、ハンセン病が「らい」と呼ばれた時代の偏見を強く持
っている人などが含まれる。様々な立場の人がいることを分かっているからこそ、なるべく無難な
ところで－つの区切りを付けるということが実際上よく行われるし、それが必ずしも間違いである
とはいえない。しかし、よく考えてみると、無難なはずの選択肢にも様々な結果が付随し得る。一
つ一つを熟慮し、時にその場ではより困難な道を敢えて選んだほうが、結果的にうまくいくという
場合もあり得る。いずれにせよ、構造は複雑であり、従って、熟慮するときに予想される筋道も多
様であり、さらに結果は不確定である。何が正しくて何が間違っているかについて、そう簡単に判
断することはできないのである。このような複雑な経過を辿る事柄は、実際の社会生活のうえで他
にも充分起こり得ることである。
さらに、－人の人が位置する、５つの集団の位置づけは、変化する可能性がある。また、個人的
経験の中で変化する場合もある。例えば、上記４におけるＢさんとの体験によって、私の中に生じ
た変化を挙げることができる。Ｂさん夫妻の喪失感や、亡くした子どもへの募る思い、また残され
た母体の苦しみは、妊娠・出産を経験し、我が子を育てるようになってから改めてその体験の壮絶
－８２－
さを認識するように思われた9．ひとつの事実をいかに受け止めるかは、それを受け止める人の性
格、立場、経験、そのときの周辺の状況などの要因によって、非常に多彩な様相を示すであろう。
人は常に自らの感覚や価値基準を通して、ものごとを解WHすると考えられるからである。
４．事実と価値の連関
最後に、ハンセン病問題の複雑さを、事実と価値の連関から考察してみよう。事実とその事実に
対して個人が認める価値とは、不可分な場合が多い。事実を書いているようで、実は角駅が加わっ
ているものである。そのことについて、例を挙げて説明してみよう。
急性伝染病における隔離は、医学的措置である。ハンセン病は、急性伝染病ではなかったが、当
時の外国の状況や日本の国際的立場など、様々な理由によって、国が救済のために国費を投入する
という決定がなされた。日本におけるハンセン病療養所の設立期においては、このような決定に基
づいて医学的・救済的措置により収容する施設ができ、防疫的要素をもって隔離を強めていったと
いう経緯を知ることができる。そこには、医学的な措置により隔離すべきであるといいつつも、国
策や差別的態度が含まれていたのではなかろうか。また反対に、必要の無い隔離はすべきではない
といいつつ、その批判が医学的事実にもとづくのではなく、政府批判を目的としたものにすりかえ
られている場合はなかろう力も
このような場面においては、客観的事実がいかなるものであったかということが大切である。先
の例で言えば〈大根飯を食べていたというのは事実である。しかし、その話をすることで何かを伝
えたいというところには、個人の解釈や価値が加わっている。入所者の人たちには「外に出て暮ら
したかった」という想いを持つ人が少なくない。その想いや話から抽出できる事実は、その人は外
に出たかったが、結果出ることが叶わなかったという部分である。出て行くことが出来なかった結
果が、実際に出て行くことができる病状や、社会活動を行える生活力があるにもかかわらず、もた
らされたものなのかは不明である。
次に、堕胎について考えてみよう。堕胎が行なわれてきた理由については、生まれた子どもを養
っていく社会的体制が整っていないことや、妊娠や出産が母体の病状を悪化させることなどが挙げ
られていた。医学的なデータが示されてもいたし、実際に入所者から「妊娠出産はこの病気にはこ
たえるもんな｣と聞くこともある。しかし､このような医学データの解釈を疑問視する見方もある'０．
－つの真実のように歴史が語られるときに、どの部分が事実で、何がそこに付け加えられた価直
なのかを見極めるのは非常に困難である。このようなことは、人権問題に共通した複雑さであると
言えるだろう。さらに医学者も為政者も､ハンセン病問題に携る人たちも､一般市民もマスコミも、
皆事実と価値が絡み合った中にいるのが、ハンセン病問題を取り巻く現状だといえるのではないだ
ろう力もこのような状況においては、物事を捉えるのに、事実としての資料が必要になってくると
考えられるのである。
第三節資料の必要性
１．－１欣｡資料と二1次資料
資料には一般的に、－次資料と二次資料という区別がある。本稿においては慣用に従って、ハン
セン病関連資料を次のように区EIIする。－次資料とは、ハンセン病患者や当時を経験した人々によ
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って書かれたり製作されたりしたもので、ハンセン病やハンセン病政策あるいはハンセン病患者の
生活などの様相を伝えるものである。二次資料とは、－次資料をもとに作られた資料のことで、も
ととなる資料の選び方やその加工の仕方に、作成者の考え方や価値観が反映されている。
一次資料には、文書、カルテ、書籍、冊子、メディア、物品などがある。これらの内容は以下の
ように多様である。文書には、国や園の業務で使用される公文書、入所者自治会の業務書類や、書
類の下書きなどの書き物類、書簡や日記などの私文書、裁判の関係資料'１などがある。カルテはハ
ンセン病療養所での医療において用いられる書類で、現在は一般の病院と同じようなものである。
時代によって形態は様々であり、療養所の性質上入所時に作られた患者台帳'2も含まれる。台帳は
いわば当時のカルテの代わりもしくは－部でもあったようで、ハンセン病の病型や主症状に加え、
出身地や宗教などが記載されている'3．
書籍には、医学をはじめとする学術書や報告書、当事者によって執筆された書籍'4などがある。
また冊子には、医学雑誌、医学を始めとする各分野'5の論文、各療養所や各入所者自治会による機
関紙、療養所入所勧奨やハンセン病啓発のために関係団体や行政によって出されたパンフレットな
どがある。他に、患者やその周辺で生きた人々により製作されたメモ、手紙、日記などがある。
二次資料もまた、ハンセン病を理解する上では重要である。二次資料には、－次資料をもとに書
ｊＭＬた書籍、新聞記事やコラム、啓発のためのドキュメンタリー映画、ハンセン病に関わった人々
からのオーラルヒストリーなどが含まれる。二次資料の多くはハンセン病問題を概観するのに手軽
である。さらに、－次資料と比較検討することによって、時代の影響を受けて変化する価値観や世
論の変遷を捉えることが可能である。作成過程において作成者の価値観が必ず付きまとうという性
質上、ハンセン病の複雑さの構造を把握し、さらに後の時代においてハンセン病問題への理解や禾リ
活用のあり方を導き出すにあたっても、－次資料と共に大切な要素となる。
２．資料保存の意義
前項では一次資料と二次資料の違いと必要性について述べた。ここで資料を保存する意義につい
て論じる｡まず､ハンセン病問題を理解する上で資料にあたることが大切であることを示し､次に、
資料を散逸や抜粋から守って保存を行う必要性について述べる。
ハンセン病問題は非常に複雑である。なぜならば、立場や利害を異にする複数の集団が関与して
おり、さらに事実と価直が分離していないままに多くの出来事に対して評価がなされ、その評価に
基づくハンセン病問題の姿が事実と混同されて伝えられているからである。このような状況におい
ては、事実を事実として出来る限り詳細に抽出していくことが必要になってくる。事実を価値と混
同せずに捉えていくことは、複雑な問題の本質を捉えた上で判断を行うためには不可欠なことであ
る。
また事実を探す目的で資料にあたる際に、すでに多くの資料群の中から特定の目的に沿った内容
を抜粋した資料を取り扱うことは、複雑な問題における事実を出来得る限り詳細に抽出するという
観点から、方法としては不適当であると考える。なぜならば、仮に資料を残す段階において抜粋と
いう作業を行うと仮定すると、そこには「何を抜粋して残し、何を捨てるか」という判断が働くか
らである。ある判断によって抜粋された資料からは､その判断の範囲内にある「ハンセン病問題像」
しか浮かび上がらせることが出来ないであろう。これではハンセン病問題の複雑さを資料により焙
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り出すことは不可能である。資料の散逸についても、同じ理由により注意を払わねばならない。従
って本稿では、問題の全体像を捉えるために、資料の散逸を防ぎ、抜粋を行わずに保存することを
前提とした。
第四節資料管理のあり方とデータベースの有用性
ここでは、現物資料の現地・現状保存について触れ、集約型と分散型のそれぞれの特徴を検討す
る。そのうえで、双方の利点を生かす-ために、現物資料については分散型を提案し、データベース
構築を行うことで集約化も可能になる手法を提案する。
１．集約と分散
複雑さを焙り出すためには資料を広範囲に亘って保存することが必要だと述べたが、保存するス
ペースの確保や保存環境を整えるのは大変なことである｡資料の保存は､－ヶ所に集める集約型と、
現地で保存する分散型とに分けられる。分散の程度については、例えば都道府県、市町村､機関ご
と、地方など、状況に応じていくつかの段階が考えられる。ここでは、資料保存の地理的選択と、
修復に関する選択について述べる。
国や大きな機関が－極に集中して資料保存を行なった場合は、出来事の全体像を把握しやすく、
また保存技術の水準が保たれることが期待されるが、地方で分散して保存する場合に、全ての場所
において同様の水準を確保し続けることは困難であろう｡保存技術には､保存に対する意識と知識、
科学技術による手法などが含まれる。
集約型の保存においては周辺資料の切捨てが行われがちであり、ハンセン病問題で重視すべき多
様性を資料群が失う危険性を伴う｡一方で分散型では､資料を保存する場所の確保が比較的容易で、
資料のもつ地域性を失わずに利用することが出来るが、散逸の危険が高まる。
次に、保存の修復に関する選択肢について述べる。資料を修復し過ぎると、資料が持つ歴史的価
値を損なうことになりかねない。従って、過度に修復するよりも現状で保存するという考え方が一
般的となっている。これは、時間の経過による変化や劣化そのものも、その資料が背負っている歴
史を感じさせるという価値として大切にしようという考え方で、現状保存と呼ばれている。
ハンセン病問題においては、問題の複雑さや多様性を単純化したり－部のみ際立たせたりするこ
と無く、可能な限りそのままの状況で理解することが非常に大切である。従ってハンセン病関連資
料は、移動させるよりもなるべく元の場所で、過度に修復するよりも元の状態で保存する現地・現
状保存の手法を採るべきであると考えられる。
２．新たな手法としてのデータベース
資料の現地･現状保存では､資料の散逸化や相互利用に際しての地理的不便性などの､デメリット
も生じる。またハンセン病問題のあり方は、国や地域において様々である。従って、個々のケース
に対する理解と同時に、全体像を大きく把握する努力も必要となる。本項では、これらの問題を解
決する方法として、まずデータベースを提案したいと思う。この方法は、資料を利活用する上で生
じる資料の劣化に対しても、効果的な方策であると考えられる。また地理的不便性については、第
二章第三節で述べるバーチャル・ミュージアム構想において解決の道筋を与えようと思う。
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ここで、今まで資料と呼んできたものの内容を改めて定義しておこう。これまで本稿で「資料」
と呼んできたものは､物理的に存在する資料のことである。これを｢現物資料｣と呼ぶことにする。
現物資料に記載されている情報は、「資料情報」である。さらに、現物資料をスキャナーやデジタル
カメラによるスキヤニングや撮影という入力作業を経て、コンピュータ上で見ることが出来るよう
になったファイルを「データ資料」と呼ぶ。そして今後「資料」とのみ称する場合は、現物資料と
資料情報の両性質を持つ場合に用いる。
「データベース」とは、データ資料が集積されたものの中から「検索プログラム」を用いて必要
に応じて検索や抽出を行えるようにしたシステム全体を指す６従ってデータベースは、蓄積された
データ資料と、検索プログラムに加えて、「登録プログラム」から成り立っている。登録プログラム
とは、資料データが次の段落で述べるような「テキストデータ」を書き加えられて、後に検索をか
けられるような配置に、データを配置していくためのプログラムである。
データベースに資料を登録する際には、取り込まれた画像の他に、その現物資料を表現すること
が出来る多くの情報がテキストデータによって付加されている。例えば、資料づＥｉや作成者、作成時
期、保管者、資料の形態、寸法等の内容が含まれており、検索機能ではこれらの登録された情報を
元に資料を特定し、画面上に呼び出すことが可能となる。またテキストデータには、上に述べた内
容のほか、その現物資料がどのように使われていたかなどの、資料の背景を表す内容も付ｶﾛするこ
とが出来る。この機能により、先に述べた資料の持つ地域↑生を伝えることができ、解釈の隔たりを
埋める可能性を持ち得る。
さらに現物資料には劣化の問題があり、資料の利用においては現物資料の劣化を進めるため、一
般に使用頻度の高いものや劣化が激しいものは複製の作成や公開の制限などの工夫が考えられてい
る。データベース構築においては、その途上でデジタルデータという形態の複写物を作成して利用
には基本的に複写物のみを使用するため、現物資料の劣化に対する問題を解決することができる。
しかし一方で、デジタルデータの脆弱性が指摘されており、また複製や情報の改変のし易さなどか
ら生じるセキュリティの問題もある。このことについては、データベースが抱える課題として、第
二章で述べることにする。
第二章データベースの構築と課題
前章は、ハンセン病問題とは何かを説明するとともに、ハンセン病問題に取り組むにあたって、
関連資料の収集・保存とその利活用のためのデータベース構築が有用であることとデータベースの
構成について述べ、デジタルデータの脆弱性について少し触ｵした。この章ではまず、データベース
構築の意義について述べる｡次に､現物資料を並行して保存する必要性について説明する｡最後に、
前章で示したデジタルデータの脆弱性とデータベースのセキュリティの問題について、具体的な対
策を挙げ、残された課題を整理する。
第一節データベースの意義
ハンセン病問題が後世に伝えられるには、資料がまず適切に保存される必要がある。次に、保存
された資料の情報が適切に利活用され、また維持されることが、後世への伝達に欠かすことが出来
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ない要素であろう。
現物の資料は、紙やフイルム、木や金属などを媒体とした、膨大な量の情報の総体である。ハン
セン病問題を理解するには、これらの資料の内容を様々な角度から理解し、吟味することが欠かせ
ない。しかし実際には資料の量は膨大であり、どのような資料があるのかということを把握するこ
とすら困難である。従って目に付いたところから、あるいは印象的なところから資料を用いた解釈
を始めるのが、これまで一般的に用いられてきた手法であったように思われる。
資料群の中から必要に応じて'情報が取り出されることは、実際に収集された資料が充分に利活用
されるために非常に重要な要素である。このような観点から、ハンセン病問題の研究において多様
性の理解を進めるために、データベースは重要な役割を果たし得ると考えられる。
第二節現物資料とデータ資料
データベースは資料の禾１膳用のレベルを著しく向上させ、資料を通して複雑な出来事の全体像を
理解するのに有用である。しかしデジタルデータがあっても、現物資料は依然必要である。なぜな
らば、現物資料とデジタルデータはそれぞれに特徴を持っており、その特徴は他方と取り替えられ
ない部分があるからである。
デジタルデータは現物資料と比べた場合、資料情報保存のために必要とするスペースが小さくて
済み、資料保存の取捨選択が起こりにくいという利点を持つ。また資料情報の利活用効率を大幅に
上げる。一方で、データベースに資料を登録す-る際に、登録作業者により情報の取捨選択が起こり
得るという欠点がある。すなわち、資料画像に添付する`情報として、資料ヴビiやキーワードなどのテ
キストデータを入力する際に、何をキーワードとするかという主観が入り得る。また劣化具合を５
段階などの尺度によって分類する際には、ある一つの資料がどの尺度にあてはまるかという点にお
いて、個人によるばらつきが生じ得るであろう。さらに利用者が資料を検索する際には、利用者が
想定した資料情報すなわちキーワードを検索システムに入力して検索を行う。従って、例えば同じ
資料に対して、登録者と利用者とが想定するキーワードが著しく異なった場合、検索しても検索結
果に表れない可能性を否定することは困難である。
また、現物にしか表せない部分があるのではないかという疑問がある。確かに資料には、文字や
図などによって表記された`情報以外の要素がある。それらは、その時代や状況を推測するための指
標の一つとなり得るかもしれない。例えば、紙やインクや筆記具の質、色味、劣化具合、綴じ方な
どの,情報は、資料が作られた状況、流通や技術などの時代背景などを把握する助けになるが、画面
上では認識しづらい。視覚や触覚などによる情報を画面上に再現する際の限界があるといえるかも
しれない。
逆に、データベース上にこそ記し易いものもある。例えば資料の経緯にまつわる情報をキーワー
ドにして新たな検索を行い、同時期に同じような経緯を辿ったものを抽出して調べることで、当時
の状況を知ることができるという可能性を持っている。このような多彩な使用法が考えられ、資料
に含まれる多面性を引き出せるという点においては、付加情報を記載でき、他の資料の情報と交差
させて非常に短時間で検索できるという点で、データベースは優れている。
データベースはデジタルデータゆえに複製を作ることが比較的容易である。このことは資料情報
の紛失に対して能力を発揮する一方で、情報の操作を行いやすいという弱点も持っている。また電
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気や磁気による事故によって壊滅的な打撃を受けたり、コンピュータの進化が進む中で古いシステ
ムは互換性を失いデータの再現が難しくなり得るということも認識しておかなければならないであ
ろう。
これらの性質を総合的に考え、現物資料とデジタルデータは補完的関係にあるということができ
る。すなわち、これらの二つの存在は、両方存在することで互いの短所を補い合い、資料情報をよ
り豊かに確実に利用者に伝えることができると考えられるのである。従って現物資料とデジタルデ
ータは、並行して保管されることが望ましいｂそしてデータベースによって検索されたデジタルデ
ータの情報から、現物資料の所在が確認されて必要に応じてたどり着けるような状態にあることが
理想である。
第三節バーチャル・ミュージアム
これまで、データベース構築について述べてきたが、次にデータベースの利用について述べよう
と思う。その際、データベースが有する欠点とその対策を挙げ、今後検討が必要な課題を考察する
ことにしたい。
ハンセン病問題の関連資料は、これまで繰り返し述べてきたように、ハンセン病問題の諸側面を
多角的に示すことができる可能性を持つｂしかし同時に資料には、扱いに細心の注意を払うべき多
くの事柄が含まれている。最たるものは、個人情報の保護に関する問題であろう。ハンセン病問題
においては、その歴史的経緯に配慮し、医療に関わる一般的な個人情報保護とともに独自の倫理規
範が議論され、ハンセン病関連資料データベースのガイドラインとして策定される必要がある。
ガイドライン策定にあたっては、ハンセン病問題の理解・解決と後世への伝達のために、資料の
禾唄舌用が有用であるという基本的立場に立った上で、ハンセン病問題の歴史的背景に即して公開や
非公開の是非が､当事者を始めとする多角的な立場から論議される必要があるだろう｡実質的には、
個別の資料についての公開の可否が議論される必要があり、その結果は後に述べるセキュリティの
設定において必要となる。すなわち、各資料の機密度や、データベースへの各閲覧者のアクセス権
について、そのレベルを数値化したものをデータベースに登録していくことになる。また、資料の
帰属の問題と、データベースの運用主体に関する検討も、なされるべき課題の一つである。
現在日本におけるハンセン病の新規患者は非常にまれで、今後これまでのようにハンセン病に特
化した医学や政策あるいは生活史に関する新たな資料の蓄積は起こらないと予想される。一方で、
資料利i舌用の必要性と可能性が認知されていくうちに、また当事者を取り巻く状況の変化によって
個人情報保護の必要性が減少するに伴って、これまでに散逸している資料が集まったり、新たに見
出される可能性もある。それらの資料を誰が保持・管理すべきか、あるいはその可能性について、
長期的視点に立って検討がなされるべきであろう。なぜならば、日本における現ハンセン病関連施
設は、当事者の高齢化に伴い今後30年を待たずに、縮｣､あるいは閉鎖する方向にあるからである。
ハンセン病問題が理解され、後世に生かされるためには、資料の取り扱いに関する充分な配慮が
行われたうえで、データベースが利活用されることが必要である。データベースの利活用において
は、これまで述べてきたように、現物資料は現地において現状保存され、データベースが必要に応
じて各地で使用される。それは、バーチャル・ミュージアムによるハンセン病資料館である。バー
チャル・ミュージアムとは、実際には大きな建物やそこに並べられた資料は存在しないが、人々は
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一定の場所に設置された端末から、資料情報を受け取ることができ、あたかも現存のハンセン病資
料館に行ったのと同じような知識を得られるシステムのことである。データによる閲覧の後に必要
が生じた場合には、その資料が保管されている現地において、現物資料に当たることが出来る。
バーチャル・ミュージアムでは、利用者はデータベースを必要に応じた場所で閲覧し、情報を得
ることが出来る。異なる地点においても情報を閲覧するには、インターネット経由で情報を共有す
る場合と､データベースをコピーし必要とされるところに供給する方法があるだろう。バーチャル・
ミュージアムは、資料保存における集約・分散それぞれの手法が持つ地理的問題を解決し、ハンセ
ン病問題の全体像の把握と地域性への配慮という相反する課題に応えることを可能にすると思われ
る。例えば、各地で端末により閲覧できる環境により、より多くの人にハンセン病問題に取り組む
機会を繰り返し提供することを可能にするだろう。またデータベースにより、ハンセン病問題に関
する情報を必要とする人に、より広範囲で多彩な内容の’情報を提供するだろう。これらの成果は、
ハンセン病問題の理解を促進し、解決策を導くために非常に重要なことである。
データベースの運営やバーチャル・ミュージアム構想には欠点もある。それは、セキュリティの
問題である。セキュリティに関しては、いくつかの段階に分けて考える必要があるだろう。まずデ
ータ管理のためのデータベースと、閲覧のためのデータベースを切り離し、閲覧データベースから
管理データベースへの進入をブロックすることが求められる。データの入力や更新などは管理デー
タベースでのみ行い、閲覧データベースからはデータの変更などが出来ないようにしておくことが
できる。
次に閲覧に際し、アクセス権のレベルを検討することが必要であろう。すなわち、各資料の機密
度と、アクセス者のアクセス権に段階を設置し、閲覧が可能である情報のみが検索結果として表示
されるようにする方法である。各資料の機密度は数字によってデータベース上に登録され、アクセ
スが許されない資料に関しては検索しても資料が「存在しない」ことになる。
さらにデータの改ざん防止や、事故による破損回復のためバックアップ・システムなど、幾重も
のセキュリティ・システムを構築することにより、データベースを保護することが可能になるだろ
う。また、これらのセキュリティが生かされるためには、セキュリティの技術を確実に投入してい
くほかに、利用に際しての倫理規範を構築することも重要である。データベース構築の意義が明確
にされ、利活用にあたってのガイドラインが守られるよう、長期的な視座に立って運用計画が築か
れることが望まれる。
おわりに
この研究ノートは、ハンセン病問題を次世代に生かすための、データベース構築の必要性とその
手法を述べたものである。複数のハンセン病関連施設において６年余の間、ハンセン病問題の調査
と資料保存に携った経験を元に､ハンセン病関連資料を収集･保存･禾'１活用する意義や手法の提案、
実際に直面している課題などを記した。
まず、データベース構築の理由となった事柄として、ハンセン病問題に関連する具体的な事例を
挙げた。次に、それらの事例の中に見ることができるハンセン病問題の複雑さについて説明し、そ
の複雑さを保存することの重要性と、資料の保存が果たすことができる役割や手法としてのデータ
ベース構築について述べた。さらに、資料保存に関わる課題と対策について、現物資料とデジタル
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データを比較検討しながら考察し、最後にデータベースを利用可能にするために解決すべき課題と
その対策を提案した。
データベースの利活用については、バーチャル･ミュージアムを提案した。バーチャル･ミュージ
アム構想の中では、資料の公開における個人情報に関する問題や、データベースのガイドライン策
定の必要性について言及した。それらは、データベースの公開までに解決すべき課題である。
今後の展望としては、善悪観念や差別意識との関連において、ハンセン病問題の複雑さについて
考察したいと考えている。なぜなら、ハンセン病問題の根底には人権問題や人間の偏見・差別に関
わる問題など、我々が一般に抱えている身近な問題と通ずる部分が多く存し、それらは掘り下げて
いくと、ものの見方あるいは価値判断と極めて深い関係を有しているからである。
ハンセン病問題の是非を判断することが容易でないのは、風土の違いや時代の変遷によって問題
へのまなざしが相違あるいは変容するからである。そこで、今後の具体的な検討課題として二つ
の事柄を挙げてみたい。一つ目は善悪観念の元になっていると思われる社会的基盤の解明であり、
二つ目は善悪観念の適用限界の有無に関する考察である。
社会的基盤解明の一つの糸口として、個人と集団あるいは国家との関係性が取り上げられるかも
しれない｡また、一般に「世論」と呼ばｵしているものがどのように形成されるか、という問いにも
つながってくる。本稿の中でハンセン病問題をとりまく複数の集団の関与や、「らい」という病気へ
の「観念」について述べたが、これらの仕組みをゆっくりと掘り下げてみたいと考える。
そしてもう一つは、善悪観念が適用され得る範囲の限界の有無を考えてみたい。例えば地理的範
囲の限界の要素として、風土や風習、宗教や文化の違いを挙げることができるだろう。これらの要
素の違いにより、同じ課題に対して異なった態度をとることが予想される。一つの善悪観念で多く
の反応を説明し尽くすことや、異なる反応の是非を問うことは困難なように思われる。
また時間的範囲の限界を示す事例として、時代の変遷にともなう生活条件や価値観の変化を挙げ
ることができる。科学的知識、物質的文化的背景、そして人権意識などの価値観や善悪の観念など
は、時間の流れと共に少しずつ変化しているからである。しかしまた、上に挙げた地点軸や時点軸
を通して普遍的なものも出てくるだろう。
以上のような事柄について考察を行なう中で、ハンセン病問題の構造が明らかにされ、その問題
を引き起こした原因であり、また、おそらくは他の事柄についても我々が共通して抱えるであろう
本質的問題を明らかにできるのではないかと考えている。
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終えることが入所者にとって非常に身近な現実であることが理解される。
'４ハンセン病文学といわれる。1935年頃に活躍した北条民雄や明石海人などによって、多くの
文学作品や歌集が編まれた｡現在でも高齢化の影響があるとはいえ活発な文化活動が行われている。
近年では従来の分野だけでなく､入所者の半生記もしくは故人についての伝記的要素のものも多い。
'５福祉学、社会学、法学、建築学など６
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